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resumen
Los cuidadores familiares afrontan una experiencia en circuns-
tancias de gran impacto, con innumerables retos y desafíos que 
se traducen en necesidades de cuidado ignoradas, inexploradas 
y poco reconocidas por el equipo de salud. Estos aspectos, junto 
con las vivencias personales, se constituyeron en el marco de 
referencia para que el grupo de cuidado al paciente crónico y su 
familia de la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional 
de Colombia, iniciara un proceso de indagación desde 1996 
alrededor del programa de Maestría en Enfermería, con relación 
a áreas temáticas tales como la caracterización del cuidador 
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en Colombia y América Latina, la forma de vivir la experiencia, 
el estudio de la calidad de vida, la medición de la habilidad de 
cuidado y el soporte social percibido. Producto de esta indagación 
surgió en 2004 el programa Cuidando a los cuidadores, con el cual 
se ha logrado abordar los aspectos descritos, dando respuesta a 
múltiples necesidades referidas por los cuidadores, y facilitando 
la generación de recomendaciones para la asistencia, la docencia, 
las políticas y la investigación en el área.
Las sugerencias se centran en identificar el rol determinante 
que asume el cuidador familiar en el proceso salud-enfermedad, 
ameritando movilización de recursos en las instituciones, 
formación de talento humano sensibilizado con la problemática 
y generación de propuestas de intervención que apunten a 
un cuidador hábil que está presente en fases de prevención, 
diagnóstico, tratamiento, rehabilitación y re-inclusión social.
pAlAbrAs clAVe
Cuidador familiar, enfermedad crónica, cuidado de enfermería, 
programa de cuidadores.
De acuerdo a la experiencia de varios años con cuidadores 
familiares, el grupo de cuidado al paciente crónico y su familia de 
la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia 
presenta a continuación su experiencia en el programa Cuidando 
a cuidadores©, contrastándola con la revisión de literatura 
nacional e internacional relacionada. Se proponen preguntas 
fundamentales respecto a los cuidadores  que se van respon-
diendo con el fin de continuar en la construcción colectiva de 
esta fascinante área temática.
¿de dónde surge el cuidAdor fAmiliAr? ¿cómo definirlo?
Al ser diagnosticado con una enfermedad crónica el primer 
interrogante en las familias es quién acompañará y resolverá 
las necesidades principales del paciente; de acuerdo al grado 
de dependencia que se presente se determinará la necesidad 
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y tiempo de dedicación de una persona que, por lo general, se 
denomina Cuidador. El diccionario Merriam-Webster (citado en 
Hunt, 2003), refiere que es “una persona quien provee cuidado 
directo como el que se da a un niño o una persona enferma”. El 
término cuidador puede abordarse y definirse de acuerdo con 
dos contextos: el profesional y el no profesional. A continuación 
se encuentran extractos del concepto que expresa la perspectiva 
de algunos autores (ver tabla 1).
 
Tabla 1. Definiciones de cuidador reportadas en la literatura
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Fuente: Chaparro, L. (2009). Trascender en un vínculo especial de cuidado: el paso de 
lo evidente a lo intangible. (Tesis de Doctorado en Enfermería. Bogotá: Universidad 
Nacional de Colombia. 
De igual forma surge el cuidador principal y secundario. 
El cuidador principal de acuerdo con Úbeda (Citado en Bover, 
2004), es la persona que proporciona la mayor parte de la 
asistencia y apoyo diario a quien padece una enfermedad y/o 
también la que permite vivir en su entorno y de una manera 
confortable y segura a una persona que por razones de edad o 
incapacidad no es totalmente independiente (p. 23). 
De la Cuesta (2004) enfatiza en que “…es el que pasa más 
tiempo con él/ella” (p. 3). Celma (2003) lo definió como “aquella 
persona que asume la responsabilidad de los cuidados en casa, 
que los administra y/o delega” (p. 25). Heierle (2004) involucra el 
enfoque tradicional de “ser una mujer, que toma responsabilidad 
del cuidado del enfermo, de forma desinteresada, preocupándose 
a la vez de los otros miembros de la familia” (p. 19). Y Schumacher 
& ál. (2006) lo define como 
[…] una persona que asume el papel del cuidador primario, 
proporciona la mayoría de los aspectos de cuidado del día-a-día. 
Los esposos son los cuidadores primarios más comunes, 
seguidos por las hijas adultas, hijos adultos, parientes distantes 
y amigos […] (p. 44).
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El cuidador secundario se define como la red de apoyo. 
Heierle (2004) lo relaciona como otros miembros de la familia 
que apoyan a los cuidadores principales. Schumacher & ál. 
(2006), definen los cuidadores secundarios como los que 
“tienden a ayudar con las actividades de manera intermitente, en 
cosas como ir de compras, el transporte, y las reparaciones de la 
casa” (p. 44).
De acuerdo a lo anterior se concluye que las definiciones 
apuntan a reconocer al cuidador en ocho dimensiones, así:
1. Sujeto (cuidador): no profesional, familiar o no y profesional.
2. Tiempo: mayor parte de la asistencia y tiempo completo.
3. Dedicación: diario, responsabilidad primaria.
4. Situación: en enfermedad (incluida la crónica), incapacidad, 
cuando requiere ayuda en actividades básicas y cuando hay 
necesidades de cuidado.
5. Objetivo: seguir viviendo, enfrentar la realidad, cuidado 
físico, afrontamiento de la enfermedad, tomar decisiones, 
dar seguridad, dar bienestar, asumir responsabilidades de 
cuidado, supervisar actividades básicas y compensar la 
disfunción existente. 
6. Retroalimentación: estatus social y no es pago.
7. Dirigido a: edad vulnerable, ancianos, personas necesitadas, 
padre, amigo, familiar, con vínculo.
8. Lugar: definido por la necesidad de la persona con 
enfermedad, su principal presencia en el hogar.
¿qué estudios existen sobre cuidAdores fAmiliAres?
Los antecedentes en investigación alrededor de los 
cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica 
datan de los años ochenta en el contexto mundial (Vrabec, 
1997).. En enfermería, gerontología y trabajo social emergió de 
la necesidad de cuidar a los ancianos en el hogar. Muchas de 
las investigaciones en este tema ven a la familia como soporte 
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de las personas dependientes por edad o por enfermedad. 
La familia se presenta como centro de un contrato social y el 
recurso más importante de la atención a la salud. 
Uno de los fenómenos abordados es la experiencia vivida. 
Farran & Keane-Hagerty (1991), proponen un modelo interactivo 
para encontrar el significado de ser cuidador cuando se vive el 
sufrimiento por tener una persona en situación de enfermedad 
crónica. El modelo contempla cuatro aspectos principales: 
los antecedentes críticos de la experiencia de ser cuidador, 
las etapas de la experiencia, las respuestas al ser cuidador, y 
al final las fases del sufrimiento. La esencia de este modelo 
radica en encontrar significado en situación de enfermedad 
crónica; y para ello se basa en los postulados teóricos de Víctor 
Frankl. En síntesis el cuidador debe experimentar sufrimiento 
y expresarlo para exteriorizar sus necesidades. En el fortaleci-
miento de esta expresión el equipo de salud puede tener un 
efecto terapéutico.
Brown, Chen, Mitchell & Province (2007) reportan como 
experiencia el proceso de búsqueda en ancianos que cuidan 
a sus esposas con demencia. Este proceso es cíclico e integra 
temas principales alrededor del hecho de hacer lo mejor que 
puedo. Está presente el dejar de cuidar a otros y obtener lo 
que esté al alcance del contexto, tener que hacer cambios 
evidenciado con las renuncias, tratar de alcanzar logros y 
soportar la carga, acompañado de factores internos (actitudes 
y valores), relacionales (cercanía de la familia) y situacionales 
(experiencias negativas y positivas). La consecuencia es poder 
continuar en la labor directa y quedarse juntos, y hasta decidir 
institucionalizar y tomar el cuidado de sí mismo.
Sánchez (2001) estudió a cuidadoras mujeres y encontró 
que cuidar a una persona en situación de enfermedad crónica 
implica cambiar de forma de vida, adaptarse a un nuevo rol, 
tener autoabandono, requerir respaldo, hacer juicios, percibir la 
muerte, asumir múltiples tareas y trascender en la búsqueda de 
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respuestas. La autora destaca que los vínculos y los sentimientos 
son parte de la experiencia. 
Otro fenómeno abordado son las necesidades de los cuidadores. 
En el contexto internacional hay una extensa bibliografía sobre las 
necesidades de los cuidadores. Éstas tienen tres tipos de factores 
condicionantes que hacen ver la labor como una experiencia de 
vida o como una carga (Davidhizar, 1992): los factores personales 
con características de personalidad, conocimiento de la 
enfermedad, recursos disponibles, percepciones y estrategias de 
afrontamiento; los factores ambientales con el soporte emocional 
y los recursos financieros y de otros cuidadores; los factores 
situacionales con el grado de incertidumbre, grado de antici-
pación, las características de la enfermedad y las experiencias 
anteriores con enfermedades crónicas. 
Francisco del Rey (1995) afirma que las necesidades se 
encuentran  asociadas a sucesos poco satisfactorios como 
no contar con los conocimientos necesarios que sustenten 
sus actuaciones, tener que adaptarse a enfoques culturales 
dispares según sean las necesidades de quienes atienden, falta 
de recursos para la solución de los problemas de cuidados y 
baja disponibilidad de tiempo. Los cuidadores por lo general 
deben acomodarse a la cultura especial de la persona a quien 
cuidan, con recursos escasos, y no siempre cuentan con apoyo 
disponible.
En escenarios hospitalarios Celma (2003) identificó que 
requieren más información, trato amable y más escucha, pero 
también expresan abandono de su autocuidado, falta de 
descanso y confort y dietas desequilibradas. Las cuidadoras 
creen que no requieren aprender aspectos muy sofisticados, 
pues hay personal profesional que los saben y, en caso de 
necesitarlos, los solicitarán. Muchas dijeron haber aprendido 
lo que sabían por observación a los profesionales. 
Lotus (2000) encontró que muchas razones por las cuales 
el cuidador requiere atención tienen que ver con el descanso 
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de su tarea de cuidado, la ayuda financiera, la información 
sobre formas de promocionar y rehabilitar la salud emocional, 
psicológica y física del enfermo, información acerca de los 
recursos de ayuda comunitaria y la búsqueda de reconoci-
miento sobre la importancia del trabajo como cuidadores.
Escudero & ál. (2001) reportan que las necesidades están 
relacionadas con el nerviosismo, la falta de ocio y descanso, 
problemas de sueño, problemas sociales, dolores físicos y falta 
de tiempo vacacional. De igual forma identificaron que estos 
problemas y necesidades estaban relacionados con la falta de 
un apoyo, así como con la soledad y el aislamiento. 
Una necesidad relevante, en especial para los cuidadores 
de personas con enfermedad de Alzheimer y demencias, es la 
carga-sobrecarga. El análisis del concepto de carga del cuidado 
que Chou (2000) realizó, reconoce que es importante la 
indagación hecha en torno a las tareas y obligaciones morales, 
pero afirma que debe ser indagada desde la concepción que 
cada cuidador tenga de carga. Es el cuidador quien puede 
definir y expresar la carga en su labor. Lo que sí se conoce es 
que la percepción de carga, en gran medida, está relacionada 
con las características personales como la edad, la raza, el 
género y la situación económica (Messina, & ál. 2004). 
Remiao & Ferreira (2004) concluyen que las necesidades y 
dificultades del cuidador están relacionadas con las dificultades 
económicas, la sobrecarga de tareas y de compromisos, los 
cuidados ininterrumpidos, la ausencia de apoyo institucional, 
familiar o social y la dificultad de entender la enfermedad por 
no comprender la magnitud. Encontraron una gran necesidad 
de mantener la fe en un ser superior para superar su equilibrio 
mental y la necesidad de que se valore su labor.
Matthews (2003) reporta que la angustia es el principal 
agente precursor del estrés y, por tanto, de la carga de los 
cuidadores. Afirma que hay más angustia en los cuidadores 
hombres y propone conocer estos mediadores de la angustia 
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en las díadas de cuidado, lo cual no ha sido reportada hasta la 
fecha.
En el contexto latinoamericano, la Universidad Nacional de 
Colombia ha contribuido a la identificación de las necesidades 
de los cuidadores, dentro de las cuales está la habilidad de 
cuidado (Barrera & ál., 2006a Barrera & ál., 2006b Sánchez, 2002 
y Barrera, 2005) bajo los conceptos teóricos Nkongo (1990). 
Las investigaciones adelantadas en esta Universidad y a través 
de la Red Latinoamericana de Cuidado al Paciente Crónico 
en Guatemala (Figueroa, 2003), Argentina (Blanco, 2003), 
Colombia (Vega, 2005; González, 2005 Ramírez, 2005 y Díaz, 
2006) muestran que el conocimiento, el valor y, en especial, 
la paciencia, son necesidades urgentes de abordar en los 
cuidadores y que la respuesta efectiva para el fortalecimiento 
de la habilidad de cuidado está basada en estos componentes 
(Barrera & ál., 2006c). Sobre este programa se ampliará más 
adelante.
En cuanto a la correlación entre la habilidad de cuidado 
y el soporte social, Díaz (2003) no encontró correlación 
entre estas dos variables en cuidadores de niños con cáncer, 
diabetes y fibrosis quística. La autora plantea que el buen 
nivel de habilidad de cuidado puede deberse a características 
innatas que se potencializan por el medio externo y que en 
algunas oportunidades pueden o no depender de éste para 
manifestarse. También concluyó que la falta de soporte social 
podría ser importante en esta etapa del ciclo vital, más aún 
cuando hay una estabilidad de la condición del niño. También 
se ha encontrado que la habilidad de cuidado no se relaciona 
con aspectos como el grado de dependencia y tiempo, excepto 
que a mayor tiempo de cuidado menos paciencia (Rojas, 2007). 
En el fenómeno de calidad de vida, bajo la perspectiva 
teórica de Ferrell, Ervin, Smith, Marek & Melacon (2002), quienes 
la definen en cuatro dimensiones de bienestar (físico, social, 
psicológico y espiritual) se ha encontrado que las más afectadas 
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en los cuidadores familiares son la física, la psicológica y la 
social. Respecto al componente espiritual se percibe como la 
menos afectada, considerada como un elemento protector 
dentro de la experiencia que aumenta la fortaleza (Merino, 
2004 y Álvarez, 2004).
De manera más reciente y en las situaciones de enfermedad 
de Alzheimer, Pinto y Vargas (2010) no encontraron asociación 
entre la calidad de vida del cuidador y el nivel de dependencia 
del paciente. Esto indica que la valoración de la calidad de vida 
depende de otros factores de tipo social y psicológico, lo cual 
es evidente en los resultados, donde la dimensión psicológica y 
social fueron las más bajas. 
Estudios realizados en la Universidad de Antioquia han 
explorado vivencias, necesidades y recursos de apoyo con un 
enfoque centrado en los cuidadores informales. De la cuesta 
(2004) encontró que el cuidado de personas con demencias se 
considera un trabajo artesanal, caracterizado por ‘artimañas’ 
que son salidas ocultas para cuidar mejor. 
Con una mirada desde lo colectivo, Gómez (2004) 
identificó que en los cuidadores de pacientes con demencia, 
tres categorías representan los momentos principales en la 
biografía: la génesis del cuidador, el mantenerse en el cuidado 
y el impacto biográfico. La autora discute y compara lo 
encontrado con el modelo de trayectoria de la enfermedad de 
Corbin y Strauss (1992). Se podría decir que hay una adaptación 
al proceso de la enfermedad que el cuidador crea y que influye 
en su biografía con mecanismos que busca para solventar las 
necesidades surgidas en este proceso. 
Giraldo, Franco & Olanda (2006) han explorado la calidad de 
vida de cuidadores de ancianos, y encontraron que hay un rol 
específico de las cuidadoras que a su vez tiene consecuencias 
en la salud física y mental, se aprecia invisibilidad de la labor 
y hay relación entre las culturas particulares con el significado 
dado a ésta. 
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Otro fenómeno abordado ha sido la transición de la casa 
al hogar. Zea (2005) concluyó que es de prioritario interés 
conocer los problemas de la atención en salud. Estos espacios 
y los momentos de transición permiten dar continuidad en la 
atención y alcanzar mejores niveles de salud y calidad de vida 
para el receptor de cuidado y el cuidador. 
En la Universidad del Valle Castillo & ál., (2005) han 
analizado la relación existente entre el sistema de salud y el 
cuidado informal, y han visto la importancia de la enfermería 
en lo referente a la salida luego de una institucionalización 
hospitalaria. Concluyen que la intervención de enfermería 
mitiga la incertidumbre y la confusión en la familia.
Finalmente la Universidad de la Sabana aborda situaciones 
de discapacidad. Presenta estudios basados en el modelo de 
adaptación de Callista Roy. Moreno, Nader & López (2004) 
revisaron cómo se percibe la salud de los cuidadores según el 
nivel de dependencia del familiar enfermo, y concluyeron que 
el grado de dependencia que caracteriza la discapacidad hace 
que se perciba un aumento del deterioro de la salud emocional, 
que incide en un deterioro de la salud física.
En cuanto a las intervenciones en los cuidadores con el fin de 
priorizar al cuidador como sujeto de atención, se han realizado 
múltiples actividades para mitigar su carga. Estas involucran 
la tregua a través del apoyo social y comunitario, los grupos 
de autoayuda y los centros de día entre otros (Jean, Bordaty, & 
Chesterson, 2005). Otra de las estrategias que se ha manejado 
ha sido el fomento del autocuidado del cuidador que, según 
parece, disminuye la carga y mejora la habilidad de cuidado 
(Gayle, 2002).
Sörensen, Pinquart y Dubertein (2002) revisaron las 
intervenciones que se reportan en la literatura para trabajar 
con cuidadores. En un meta-análisis las clasificaron en 1. Las 
que disminuyen de manera objetiva la cantidad de cuidado 
que da el cuidador (tregua, fortalecimiento de competencias 
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del receptor de cuidado); 2. Las intervenciones que mejoran el 
bienestar y capacidad de afrontamiento del cuidador (psicoedu-
cativas, de soporte y psicoterapéuticas) 3. Las multi-compuestas 
(varias combinaciones como intervención educativa, soporte, 
psicoterapia y tregua) y 4. Las misceláneas por su carencia 
de orientación. Ellos concluyen que es importante definir la 
meta del programa de intervención para poder orientarlo. 
Además encontraron que las intervenciones psicoeducativas 
y las psicoterapéuticas mejoran el bienestar a corto plazo. La 
duración encontrada en general estuvo entre siete y nueve 
sesiones, pero las intervenciones muy limitadas no ayudaban 
a mejorar la depresión. En cuanto a la modalidad, las indivi-
duales mejoraron la carga del cuidado y el bienestar, mientras 
que las grupales y mixtas mejoraron los síntomas del receptor 
y ayudaron a construir redes de apoyo. 
Robinson (1988) también revisó las intervenciones de 
cuidado a los cuidadores. Afirma que estas intervenciones 
apuntan a la disminución de la carga, a buscar y mantener las 
redes sociales posibles y a congregar cuidadores para compartir 
experiencias que les permita valorarse, entendiendo que su 
situación no es única y que existen soportes que puede utilizar 
en su labor. 
En el campo del soporte social se ha demostrado que 
hay un viraje con el uso de la tecnología. Salfi, Ploeg & Black 
(2005) señalan que a mayor avance tecnológico se facilita 
más la comunicación, contribuyendo en gran manera a tomar 
decisiones a la hora de cuidar.
Con esta estrategia y apoyados en la búsqueda de elementos 
de la experiencia, Pierce (2004) desarrollóel recurso tecnológico 
Caring~web© en un espacio con tres servicios: el educativo, 
consulta de enfermería y discusiones de grupo. En este último 
surgieron muchos datos que mostraban necesidades de los 
cuidadores y estrategias que salieron de estas. Los temas 
centrales fueron: cambio de roles y resolver problemas; ver los 
241
sucesos de otros y el fracaso en algunos propios; trabajar juntos 
y sentirse conectados; ser espiritual y balanceando; y éxitos/
problemas (Pierce, Steiner, Govoni, Thompson & Fiedemann, 
2004 y Cervantes & ál., 2004). Todo esto analizado a la luz de 
la estructura sistémica de organización de Friedemann (1995). 
A partir del análisis sobre el desarrollo teórico en cuidado, 
la investigación en relación con diagnósticos e intervenciones 
dirigidas a cuidadores familiares, y teniendo en cuenta las 
vivencias personales, la experiencia en la práctica clínica, y 
la trayectoria investigativa del Grupo de cuidado al paciente 
crónico y su familia desde 1996 hasta la actualidad, surge el 
programa de extensión Cuidando a cuidadores familiares de 
personas con enfermedad crónica©, el cual se describirá a 
continuación. 
PROGRAMA DE FORTALECIMIENTO DE LA HABILIDAD DE 
CUIDADO: CUIDANDO A LOS CUIDADORES FAMILIARES DE 
PERSONAS CON ENFERMEDAD CRÓNICA©
El programa de extensión solidaria Cuidando a cuidadores 
familiares de personas con enfermedad crónica© se considera una 
respuesta tangible que refleja el resultado de la construcción y 
diseño de un modelo de cuidado a cuidadores de personas con 
enfermedad crónica.
¿en qué consiste el progrAmA cuidAndo A los cuidAdores?
El  programa Cuidando a los cuidadores de personas con 
enfermedad crónica©, bajo los lineamientos conceptuales de 
NgozyNkongo (1990) nace con el objetivo de fortalecer la 
habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas 
con enfermedad crónica general y sus componentes: conoci-
miento, valor y paciencia. 
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Se tienen en cuenta los siguientes conceptos:
Cuidador familiar hace referencia a una persona adulta 
con vínculo de parentesco o cercanía que asume las responsa-
bilidad del cuidado de un ser querido que vive con enfermedad 
crónica y participa con él en la toma de decisiones sobre su 
cuidado (Barrera, Carrillo, Chaparro, Pinto, & Sánchez, 2010)
 El receptor del cuidado es una persona con enfermedad 
crónica. Se asume para considerarlo así, con la conceptuali-
zación propuesta por Newman (1994) y Sánchez( 2002)que 
establecen la salud como un patrón de totalidad que incluye 
expresiones de enfermedad y de no enfermedad y contempla 
al individuo como totalidad expresada a través de un patrón. 
•	 Vivencia de enfermedad crónica se refiere a aquella 
expresión de enfermedad que se percibe por el individuo 
y su entorno como una disfunción para cumplir con su rol 
según parámetros esperados. Por lo general esta situación 
es orgánica y funcional, es permanente y progresiva. Para 
su identificación es preciso que se reconozca por parte de 
quienes viven la experiencia que el patrón se ha movido en 
expresiones de enfermedad crónica por más de seis meses 
y que la persona con la enfermedad requiere cuidados 
especiales o paliativos, que ella o su cuidador familiar se 
hayan visto abocados a modificar el estilo de vida para 
responder a los cuidados que se necesitan. Las personas 
que viven con enfermedad crónica y sus cuidadores son 
seres activos y trascendentes que tienen la capacidad de 
crecer en el cuidado. 
Habilidad de cuidado del cuidador familiar, es el potencial 
de cuidado que tiene la persona que asume el rol de cuidador 
principal de un familiar o persona significativa que se encuentra 
en situación de enfermedad crónica. Esta habilidad incluye 
una dimensión cognoscitiva y una actitudinal que son identi-
ficadas y medidas según los indicadores de conocimiento, 
valor y paciencia que propone Nkongho (1990) y que puede ser 
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medida a través de la comunicación directa con cada persona. 
El programa se ofrece a los cuidadores principales de 
personas con enfermedad crónica que contactan el servicio de 
manera directa o por remisión de profesionales, asociaciones 
u otros servicios. 
Está organizado en tres niveles, cada uno tiene una duración 
de 10 semanas y recibe en promedio ochenta cuidadores de 
manera simultánea por sesión. Las personas que contactan el 
programa una vez ha comenzado son convocados cuando se 
abre el ciclo nuevamente.
niVel 1. fortAlecimiento de hAbilidAd de cuidAdo
Este nivel se constituye como la base del programa. En él 
se espera que el cuidador descubra su experiencia de cuidado 
y la analice, que identifique sus potenciales y limitaciones, 
determine las ganancias que el proceso de ser cuidador le 
genera y que se empodere dentro de su rol. Consta de dos 
etapas, la primera,con tres módulos, el primero para fortalecer 
el conocimiento, el segundo para fortalecer el valor y el tercero 
para fortalecer la paciencia (Barrera, Pinto, & Sánchez, 2006). 
Cada sesión está organizada bajo un esquema que se describe 
en el siguiente esquema: 
Abordaje del cuidador familiar en el programa Cuidando a 
cuidadores de personas con enfermedad crónica
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Esta primera etapa implica la autoevaluación y acompaña-
miento del orientador para que el cuidador reconozca el nivel de 
habilidad alcanzado. De acuerdo con los resultados el cuidador 
puede retomar los aspectos en los que requiere claridad para 
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tomar decisiones o entra en la segunda etapa denominada 
Seguimiento a los cuidadores, potencializando fortalezas. En 
ésta se espera que reconozca varios elementos para cuidar, que 
medite frente a situaciones vividas para las que no ha tenido 
la oportunidad de encontrar soluciones, y que lleve a cabo 
reflexiones que le permitan crecer. Se identifican temáticas 
que demandan ser ampliadas y descritas con mayor exactitud 
en talleres que permitan la expresión individual y grupal para 
compartir experiencias logradas. Tales temáticas son: manejo 
del estrés o de situaciones difíciles, atender emergencias en 
el hogar, habilidad para el manejo de las pérdidas, derechos 
y deberes de los cuidadores, manejo de la culpa, manejo del 
dolor físico, administración de medicamentos en el hogar y 
redes de soporte social. 
niVel 2. soporte sociAl entre cuidAdores
El nivel surgió teniendo en cuenta que el soporte social se 
considera un recurso clave y determinante para el fortaleci-
miento de la habilidad de cuidado de los cuidadores, tiene un 
efecto mediador dentro de las experiencias vitales estresantes y 
la enfermedad como tal. Reduce significativamente el impacto 
del estrés, lo que se traduce, además, en un aumento de la 
calidad de vida. 
En una primera etapa se desarrollan talleres con los que 
los cuidadores adquieren habilidades para convertirse en 
generadores de soporte social. Se utiliza como estrategia base 
la conformación de díadas de apoyo, descritas como sistemas 
de voluntariado de apoyo entre iguales, semejante al que se 
encuentra en los grupos de apoyo informal de uno a uno o en 
red (Barrera & ál., 2010). 
Esta experiencia ha permitido que los cuidadores que 
tienen trayectoria en el programa se organicen como grupo 
gestor y de apoyo para aquellos que están iniciando el 
proceso. 
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En la segunda etapa se contempla la conformación de 
la redes de apoyo social reconociendo los beneficios de la 
generación de alianzas, el mantenimiento del contacto en el 
grupo para mutuo aprendizaje, la unión a grupos ya consti-
tuidos y la difusión de la información para el crecimiento de 
los grupos y redes. Para ello se capacita a los cuidadores en el 
uso de las tecnologías como herramientas de fácil acceso que 
permiten la comunicación permanente y el funcionamiento de 
la red como tal.
Cada uno de los niveles cuenta con sesiones presenciales y 
no presenciales. En estas últimas el participante se compromete 
a desarrollar actividades con su familia y en su entorno que son 
orientadas por el tutor u orientador del taller.
El programa tiene prevista una auto evaluación permanente. 
Las sesiones presenciales cuentan con un espacio de retroa-
limentación de los participantes y se evalúa cada uno de los 
talleres con el guía. Los resultados de las evaluaciones son 
tenidos en cuenta para ajustar el desarrollo del programa en 
aspectos de forma de acuerdo a los requerimientos y solicitudes 
de los participantes y para definir las necesidades de los planes 
de apoyo complementario.
Los cuidadores vinculados al programa entran en un plan 
de apoyo permanente para atender nuevas situaciones de 
cuidado o de vida que no se contemplan en las generalidades 
incluidas. El apoyo se da por demanda y de manera continua o 
esporádica en forma presencial, telefónica o virtual. 
¿qué impActo hA tenido el progrAmA? 
El programa ha tenido impacto significativo para los 
diferentes actores involucrados:
Cuidadores familiares: La vivencia del cuidador familiar 
es uno de los principales indicadores para el desarrollo y 
continuidad del programa. No solo se determina el grado de 
satisfacción o número de asistencia a las sesiones, se identifica 
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un cambio de gran transcendencia en la medida en que los 
cuidadores se “conocen” como personas que asumen un rol 
determinante en el proceso de la enfermedad, dan significado 
a la experiencia de ser cuidadores, y adquieren habilidad de 
cuidado que se traduce en confianza para la resolución de 
problemas y toma de decisiones del cuidado, capacidad para 
anticiparse a las necesidades personales y la del receptor del 
cuidado, apoyarse en otros miembros de la familia, asumir 
estilos de vida saludables y fortalecerse espiritualmente, entre 
otros aspectos. Asimismo en el transcurso de los niveles se 
identifican como soporte social para otros y multiplicadores de 
la experiencia.
Estudiantes de pregrado y posgrado: El programa 
ha permitido la vinculación de estudiantes de pregrado y 
posgrado de diferentes profesiones en modalidad de trabajo 
de grado. Esta experiencia les ha permitido confrontarse ante 
una realidad inexplorada, reflexionar sobre la problemática 
de las enfermedades crónicas y el rol que asume el cuidador 
familiar y generar propuestas de intervención concretas que 
son altamente acogidas por los usuarios.
Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de 
Colombia: El programa se ha consolidado como un proyecto 
de extensión solidaria que ha logrado la vinculación de 700 
usuarios aproximadamente desde su inicio hasta la actualidad, 
abordando una problemática de interés para la salud pública, 
dirigido a poblaciones vulnerables, generado desde la 
academia y soportado por un grupo de investigación. El 
programa tiene reconocimiento local, nacional e internacional, 
considerándose un referente clave desde enfermería para el 
desarrollo de proyectos relacionados con la temática en institu-
ciones prestadoras de servicios de salud, unidades académicas 
y asociaciones gremiales.
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Red latinoamericana de cuidado al paciente crónico: El 
programa ha sido un referente para la alianza entre grupos 
de investigación en ocho ciudades de Colombia y tres países 
de Latinoamérica, a través de proyectos multicéntricos 
relacionados. Resultado de dichas alianzas se constituyó y 
consolidó la Red latinoamericana de cuidado al paciente 
crónico.
Respecto a los estudios que han evaluado la efectividad del 
programa se resaltan los siguientes: 
En 2005 se evaluó la efectividad del programa para fortalecer 
la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas 
con enfermedad crónica en la ciudad de Bogotá, utilizando un 
abordaje cuantitativo de tipo cuasiexperimental con grupos de 
estudio y control y medición de la habilidad de cuidado antes 
y después de la intervención. Se incluyeron en el estudio 250 
cuidadores familiares. En esta investigación se describieron los 
grupos de cuidadores estudiados en términos de sexo, edad, 
relación familiar, tiempo de cuidado y grado de dependencia 
de la persona cuidada, se presentaron los niveles de habilidad 
de cuidado inicial y final de cada grupo y la comparación entre 
ellos. La habilidad de cuidado fue homogénea en los grupos 
antes de la intervención pero diferente en su totalidad al 
finalizar el programa.
Los resultados permitieron sugerir que el programa 
Cuidando a los cuidadores apoya el incremento de habilidades 
de cuidado y aporta con ello una opción en el campo de la 
cronicidad que requería ser más explorada para el ámbito de 
América Latina (Barrera, Pinto, & Sánchez, 2006c).
Reconociendo la necesidad de mayor exploración y las 
posibles variables relacionadas con el contexto que pueden 
influir en el desarrollo del programa, entre el 2006 y el 2008 
a través de la Red latinoamericana de cuidado al paciente 
crónico se evaluó la efectividad del programa en seis ciudades 
de Colombia y dos de América Latina, con un promedio de 
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entre 60 y 100 cuidadores por ciudad para un total de 643 
personas participantes del estudio (417 grupo experimental y 
226 grupo control). Esta experiencia investigativa determinó la 
alta efectividad del programa sobre la habilidad de cuidado de 
los cuidadores familiares, siendo un hallazgo significativo que 
ratificó la importancia de contar con propuestas para el cuidado 
de los cuidadores familiares adaptadas al contexto latinoame-
ricano (Grupo Cuidado al paciente crónico, 2008-2010). 
Por último Alvarado (2007), construyendo la trayectoria de 
un cuidador familiar dentro del programa, encontró que los 
cuidadores con esta experiencia pasaron de la incertidumbre 
al nuevo compromiso. Ellos experimentaron tres fases: una 
de exploración y contacto caracterizada por desorientación, 
sobrecarga, auto-abandono, restricción, sentirse impres-
cindibles, tener pertenencia y buscar apoyo; una fase de 
comprensión y progreso en la que se encontró comprensión, 
intercambio, organización, soporte social, presencia, razona-
miento, logros y reafirmación; y una de cambio y nuevos 
retos que tuvo búsqueda, ganancia, cambio, trascendencia y 
proyección. 
recomendAciones pArA AbordAr A los cuidAdores fAmiliAres
Para finalizar se presentan a continuación una serie de 
recomendaciones que surgen de la experiencia en el programa, 
extractadas de la vivencia de los cuidadores. Estas sugerencias 
van dirigidas a los cuidadores familiares, a las personas con 
enfermedades crónicas y al equipo de salud.
pArA el cuidAdor fAmiliAr y lAs personAs con enfermedAdes 
crónicAs 
El cuidador adquiere un rol protagónico y determinante en 
el proceso de enfermedad del familiar. Además de los retos y 
decisiones propias del manejo de la enfermedad tendrá que 
aprender a reconocerse como agente activo en esta vivencia 
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en la que requerirá acompañamiento y fortalecimiento de 
habilidades desconocidas.
El cuidador requiere cuidar de sí mismo, de su salud 
física, emocional y espiritual. Estará más susceptible a tener 
afecciones relacionadas con el patrón de sueño, el sistema 
cardiovascular —que resulte en factores de riesgo para padecer 
a futuro de enfermedades crónicas— el nivel de movimiento, 
la resistencia a la infección, la funcionalidad física, los cambios 
en el peso y el funcionamiento gastrointestinal (Barrera, Pinto, 
& Sánchez, 2005).
En este sentido resulta muy efectiva la vinculación a 
programas de actividad física, seguimiento a factores de riesgo 
cardiovascular y adopción de mejores estilos de vida. De 
acuerdo con Pinto & Vargas (2010), la “Actividad Física son todas 
aquellas actividades que puedes realizar durante tu vida diaria en 
casa, en el trabajo o al aire libre”, ésta debe hacer parte de la vida 
cotidiana de las personas, no representa costos, pero requiere 
también compromiso diario. 
El cuidador debe establecer una rutina para las actividades 
de cuidado con su familiar y consigo mismo. Para esto 
debe disponer de mínimo un día a la semana para asuntos 
personales como la consulta médica, trámites, compra de sus 
elementos básicos, salida con amigos, entre otros. Determinar 
una rutina que le permita tener patrones repetitivos que se van 
memorizando y una mejor acomodación de tareas. 
Establecer un tiempo mínimo de 30 a 45 minutos de 
actividad física como caminar, trotar, o actividades tan sencillas 
como hacer los oficios de la casa vigorosamente, bailar, ir de 
compras, sacar la mascota. La actividad física es acumulativa y 
puede disponer de fracciones de 15 minutos tres veces al día e 
ir aumentando la intensidad y cantidad. Algunas recomenda-
ciones al respecto son: 
 Mantener siempre una postura vertical, hombros erguidos, 
cabeza erecta, espalda recta y abdomen plano.
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 Los dedos de los pies deben apuntar directamente al frente, 
colgar los brazos flojos a los lados. 
 Dar pasos largos y firmes apoyando la planta del pie en 
forma natural y agradable.
 Al subir o bajar colinas o al andar con un paso muy rápido, 
inclinarse ligeramente hacia adelante. 
 Mantener una respiración profunda (utilizando la mayor 
cantidad pulmonar posible) inhalando por la nariz y 
exhalando por la boca. 
 Usar ropa de algodón holgada para comodidad y absorción 
del sudor, también un zapato adecuado para el ejercicio. 
El sueño es una de las cosas que más afecta a un cuidador. Las 
noches se convierten en completa vigilia de comportamientos 
y delirios en algunas etapas de la enfermedad. En este sentido 
el cuidador debe tener, desde el inicio, un relevo (persona que 
supla su labor) uno o dos días a la semana para descansar y 
recuperarse físicamente. Para esto es útil la actividad física, se 
puede disponer que los días del descanso nocturno programado 
realice bastantes actividades de moderada intensidad y evitar el 
uso de cafeína y comidas cargadas de carbohidratos y azucares. 
En relación con la salud emocional el cuidador debe mantener 
lazos de amistad con las personas allegadas, si son vecinos se 
deben disponer momentos para encuentros. Alrededor de la 
actividad física se pueden propiciar esto, así como los trámites 
y asuntos diarios del hogar. El aislamiento que el cuidador 
presenta es lo más nocivo al intentar afrontar la situación. Por 
lo general al ver que los familiares en etapas iniciales son muy 
funcionales se tiende a demeritar la labor de cuidador y éste a 
asumir completamente la carga de la enfermedad en términos 
del impacto emocional. Si desde el inicio se mantienen esos 
lazos será más fácil afrontar la situación. 
 En esta experiencia la espiritualidad es un apoyo 
fundamental, se constituye como una vivencia personal que 
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acompaña y fortalece al cuidador. Es preciso reconocer el 
vínculo con un ser superior, con los demás, con uno mismo 
y con el universo.
 Ser cuidador permite crecer en el campo espiritual y 
emocional. Permite entender muchos aspectos de la vida 
con mayor facilidad, comprender el valor de la familia, de 
la solidaridad como la más fuerte de todas las virtudes para 
el cuidado. La comunicación es fundamental: escuchar y 
ponerse en el lugar del otro permite comprender y aceptar 
(Barrera, Pinto, & Sánchez, 2005)
pArA el equipo de sAlud y terApeutAs
Los profesionales deben partir de reconocer que el 
cuidador familiar es un sujeto de cuidado activo que requiere 
intervención. Para ello es fundamental tener en cuenta el 
binomio cuidador-cuidado, aspecto determinante para 
modificar la condición de quienes viven con la enfermedad y la 
de sus cuidadores. El binomio cuidador-cuidado 
[…] se conforma a raíz de la situación de dependencia 
funcional que es frecuente en la enfermedad crónica, tiene 
permanencia en el tiempo, y genera acciones mutuas a partir 
de un contrato tácito o explícito de elementos personales de los 
participantes: la persona con enfermedad crónica y el cuidador 
familiar. La díada cuidador familiar - persona con enfermedad 
crónica es un sujeto de cuidado […] (Chaparro, 2009).
Algunas actividades del cotidiano que le permitirán sensibi-
lizarse respecto al cuidador son:
 Escuche al paciente y al cuidador, no solo al paciente, tenga 
en cuenta que el cuidador lo necesita así no haga explícita 
la solicitud
 Indague en el cuidador aspectos relacionados con la 
experiencia del día a día con el familiar, sus necesidades, 
limitaciones o dificultades. Recuerde que el estigma 
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del cuidador como “acompañante pasivo e informante 
únicamente” se ha dado por las conductas que el equipo de 
salud ha generado. 
 Reconozca siempre el esfuerzo que el cuidador hace aunque 
solo sea con su presencia, algunas veces se necesita mucho 
valor para estar allí, al lado del ser querido, en medio de una 
infinita angustia y desconcierto.
 Identifique los programas existentes dirigidos a los familiares 
de personas con enfermedades crónicas en instituciones 
de salud, comunidades locales y aAsociaciones. Remita 
a los cuidadores si es posible con el fin de fortalecerlo en 
aspectos físicos, sociales, psicológicos y espirituales. 
 Reflexione sobre su quehacer profesional, quizás identi-
ficará que  desconoce en gran medida la complejidad de la 
temática porque en su formación no se abordó ésta como 
un área de interés. Concientícese de la importancia de 
capacitarse y actualizarse.
Para la docencia se hace indispensable abordar de manera 
transversal las situaciones de cronicidad en donde se involucre 
al cuidador familiar. 
La formación a nivel de pregrado y posgrado en el área 
de cuidadores se está convirtiendo en una necesidad y una 
oportunidad para muchas disciplinas y profesiones. Sin embargo 
las acciones no se centran únicamente en la inclusión de los 
contenidos teóricos, implica la inmersión dentro de la proble-
mática, el análisis y la participación en propuestas con suficiente 
validez investigativa y en el trabajo de campo.
Por otro lado se ha identificado en los currículos una gran 
debilidad en el abordaje de aspectos emocionales del cuidador. 
Al ser una labor de gran impacto se carece de herramientas 
psicoterapéuticas tanto en el escenario hospitalario como en 
el hogar. Es fundamental retomar elementos esenciales de 
la comunicación terapéutica propiciando la escucha activa, 
favorecer la auto-crítica como mecanismo para asumir cambios 
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y tomar decisiones buscando finalmente que el cuidador 
reconozca aspectos positivos de la vivencia que serán oportu-
nidades. 
En el área investigativa son múltiples los fenómenos suscep-
tibles de abordar desde las diferentes disciplinas. Para ello es 
indispensable:
•	 Conocer	los	desarrollos	y	experiencias	exitosas	de	las	diversas	
profesiones e instituciones a nivel nacional e internacional.
•	 Determinar	 prioridades	 de	 investigación	 y	 directrices	 para	
la investigación en el área a través de la consolidación de 
grupos de trabajo interdisciplinarios. 
•	 Establecer	alianzas	y	trabajos	colaborativos	que	permitan	el	
desarrollo de cada disciplina, respondiendo a necesidades 
sentidas a partir de la generación de conocimiento.
•	 Socializar	 y	 divulgar	 el	 conocimiento	 generado	 al	 interior	
de las disciplinas en el marco de las alianzas, ampliando las 
fronteras en escenarios internacionales. 
Como conclusión, la experiencia para el grupo de investi-
gación ha sido gratificante y muy enriquecedora en la medida 
en que se ha abordado un sujeto de cuidado con alta capacidad 
de adaptación, inexplorado en nuestro contexto local y regional, 
con innumerables situaciones que le surgen en el cotidiano y 
que, en la mayoríade ocasiones, no son resueltas por el equipo 
de salud.
Los cuidadores se han convertido así en una invaluable fuente 
de conocimiento, protagonistas “ocultos” de las situaciones de 
enfermedad crónica y, por supuesto, fuentes de inspiración que 
ameritan propuestas de intervenciones serias y precisas.
referenciAs
Abanto, J., Pérez, J. & Labarta, J. (1996). “El síndrome del 
cuidador en los procesos de deterioro cognoscitivo (demencia)”. 
Atención primaria, 18, 4, 194-202.
255
Alvarado, A. (2007). Adquiriendo habilidad en el cuidado: 
de la Incertidumbre al nuevo compromiso (Tesis de Maestría en 
Enfermería con énfasis en cuidado al paciente crónico). Bogotá: 
Universidad Nacional de Colombia.
Álvarez, B.E. (2004). “Comparación de la calidad de vida de 
cuidadores familiares de personas que viven con el VIH/SIDA 
y que reciben terapia antirretroviral, con la calidad de vida de 
los cuidadores familiares de personas con el VIH/SIDA y que no 
reciben terapia antirretroviral de Hon. Avances en Enfermería, 
22, 2, 6-18.
Barrera, L. (2005a). “Investigar en el cuidado del cuidador 
de personas que viven en situación de enfermedad crónica”. 
G. d. Cuidado, La investigación y el cuidado en América Latina, 
271-280. Bogotá: Unibiblos.
Barrera, L., Pinto, N. & Sánchez, B. (2005b). “Reflexiones 
sobre el cuidado a partir del programa Cuidando a cuidadores”. 
Aquichan, 5, 1, 128-137.
Barrera, L., Pinto, N. & Sánchez, B. (2006a). “La habilidad 
de cuidado de los cuidadores familiares de personas con 
enfermedad crónica”. Investigación y Educación en Enfermería, 
24, 1, 36-46.
— (2006b). “Habilidad de cuidadores familiares de personas 
con enfermedad crónica. Mirada internacional”. Aquichan, 6, 1, 
22-33.
— (2006c). “Evaluación de un programa para fortalecer a los 
cuidadores familiares de enfermos crónicos.” Revista de Salud 
Pública, 8, 2, 141-152.
— (2006d). “Cuidando a los cuidadores. Un programa de 
apoyo a familiares de personas con enfermedad crónica”. Índex 
de Enfermería, 52-58.
256
Barrera, L., Pinto, N., Sánchez, B., Carrillo, M., & Chaparro, L. 
(2010). Cuidando a los cuidadores familiares de personas con 
enfermedad crónica. Bogotá: Universidad Nacional de Colombia.
Blanco, L. (2003). Habilidad de cuidado de los cuidadores 
de adultos en situación de enfermedad crónica discapacitante 
(Tesis de Maestría en Enfermería con énfasis en cuidado al 
paciente crónico). Bogotá: Universidad Nacional de Colombia.
Bover, A. (2004). Cuidadores informales de salud del ámbito 
domiciliario: percepciones y estrategias de cuidado ligadas al 
género y a la generación. (Tesis de Doctorado en Ciencias de 
la Educación). España: Universitat De Les Illes Balears. Brown, J., 
Chen, S., Mitchell, C. & Province, A. (2007). “Help-seeking by older 
husbands caring for wives with dementia”. Journal of Advanced 
Nursing , 59, 4, 352-360.
Castillo, E., Chelsa, C., Echeverry, G., Tascon, E., Charry, 
M., Chingana, J., & ál. (2005). “Satisfacción de los familiares 
cuidadores con la atención en salud dada a adultos y niños con 
cáncer”. Colombia Médica, 36, 3, Supl. 2, 43-49.
Celma, M. (2003). “Cuidadoras informales y enfermeras. 
Relaciones dentro del hospital”. Rol de Enfermería, 26, 3, 22-30.
Cervantez, T., Pierce, L., Steiner, V., Govoni, A., Hicks, B. & 
Friedemann, M. (2004). What happened to normal? Learning the 
role of caregiver. Disponible en http://ojni.org/8_2/caregiver.
htm. Consultado en enero de 2009.
Chaparro, L. (2009). Trascender en un vínculo especial 
de cuidado: el paso de lo evidente a lo intangible (Tesis de 
Doctorado en Enfermería). Bogotá: Universidad Nacional de 
Colombia.
Chou, K.R. (2000). “Caregiver burden: A concept analysis”. 
Journal of Pediatric Nursing, 15, 6, 398-407.
257
Corbin, J. & Strauss, A. (1992). “A nursing model for chronic 
illness management based upon the trajectory framework”. 
Citado en Woog, P.,  The chronic illness trajectory framework. 
New York: Springer Publishing Company.
Dalton, J. (2003). “Development and testing of the theory 
of collaborative decision-making in nursing practice for triads”. 
Journal of Advanced Nursing, 41, 1, 22-23.
Davidhizar, R. (1992). “Understanding powerlessness in 
family member caregivers of the chronically ill”. Geriatric 
Nursing, 13, 2, 66-69.
De la Cuesta, C. (2004). Cuidado Artesanal - La invención 
ante la adversidad. Medellín, Colombia: Universidad de 
Antioquia.
Díaz, J.C. (2006). Habilidad de cuidado de los cuidadores 
familiares de personas en situación de enfermedad crónica 
vinculados al Hospital San Rafael de Girardot. (Tesis de Maestría 
en Enfermería con énfasis en cuidado al paciente crónico). 
Bogotá: Universidad Nacional de Colombia.
Díaz, L.P. (2003). Relación entre el soporte social percibido 
y la habilidad de cuidar de los cuidadores principales de 
niños que viven en situación de enfermedad crónica. (Tesis 
de Maestría en Enfermería con énfasis en cuidado al paciente 
crónico). Bogotá: Universidad Nacional de Colombia. 
Escudero, B., Diaz, E. & Pascual, O. (2001). “Cuidadores 
informales: Necesidades y ayudas”. Rol de Enfermería, 24, 3, 
183-189.
Farran, C. & Keane-Hagerty, E. (1991). “An interactive 
model for finding meaning through caregiving”. En Chinn, P., 
AntologÍa del Cuidado National League for Nursing Press.
258
Ferrell, B., Ervin, K., Smith, S., Marek, T. & Melacon, C. (2002). 
“Family perspectives of ovarian cancer”. Cancer Practice, 10, 6, 
269-276.
Figueroa, P. (2003). Habilidad de cuidado del cuidador 
principal de adultos que viven en situación de enfermedad 
crónica discapacitante. (Tesis de Maestría en Enfermería con 
énfasis en cuidado al paciente crónico). Bogotá: Universidad 
Nacional de Colombia.
Francisco del Rey, C. & Mazarrasa, L. (1995). “Cuidados 
informales”. Rol de enfermería, 202, 61-65.
Friedemann, M. (1995). The framework of systematic 
organization: A conceptual approach to practice and research 
with families and family members. Thousand Oakes: Sage 
Publications.
Gayle, A. (2002). “Health-Promoting Self-Care in Family 
Caregivers”. Western Journal of Nursing Research, 24, 1, 73-86.
Giraldo, C.I., Franco, G. & Olanda, M. (2006). La invisibilidad 
del trabajo de las cuidadoras familiares de adultos mayores y 
su calidad de vida (CD-ROM memorias del seminario Desarrollo 
del conocimiento en la práctica de enfermería). Chía, Colombia: 
Universidad de la Sabana.
Gómez, M.M. (2004). Impacto en la biografía de los cuidadores 
de pacientes con demencia: Un estudio cualitativo (Tesis de 
Maestría en Salud Colectiva). Medellí, Colombia:  Universidad 
de Antioquia) Disponible en http://cybertesis.udea.edu.
co:8595/sdx/udea/fiche.xsp?base=documents&id=udea.2004.
gomez_m-principal#>. Consultado en marzo de 2006.
González, D.S. (2005). Habilidad de cuidado de los cuidadores 
familiares de personas en situación de enfermedad crónica por 
259
diabetes mellitus en la ciudad de Cúcuta (Tesis de Máaestría en 
Enfermería con énfasis en cuidado al paciente crónico). Bogotá: 
Universidad Nacional de Colombia.
Grupo Cuidado al paciente crónico (2008-2010). Evaluación en 
red del programa Cuidando a los cuidadores familiares de personas 
con enfermedad crónica. Bogotá: División de Investigación de la 
Universidad Nacional de Colombia.
Heierle, C. (2004). Cuidando entre cuidadores. Intercambio de 
apoyo en la familia. Granada: Fundación Index.
Hileman, J., Lackey, N. & Hassanein, R. (1992). “Identifying the 
needs of home caregivers of patients with cancer”. Oncology 
Nursing Forum, 19, 5, 771-777.
Hunt, C. (2003). “Concepts in caregiver research”. Journal of 
Nursing Scholarship, 35, 1, 27-32.
Jean, Y.H., Bordaty, H. & Chesterson, J. (2005). “Respite care for 
caregivers and people with severe mental illness: Literature review”. 
Journal of Advanced Nursing, 49, 3, 297-306.
Lotus, Y.I. (2000). “The needs of family caregiver of frail elders: 
during the transition from hospital to home: a Taiwanese sample”. 
Journal of Advanced Nursing, 32, 3, 619-625.
Lubkin, I. & Payne, M. (1998). “Family Caregivers”. En Lubkin, I. 
& Larsen, P. Chronic Illness. Impact and interventions. New York: 
Jones & Bartlett Publishing. 
Matthews, A. (2003). “Role and gender differences in cancer-
related distress: A comparison of survivor and caregiver self-reports”. 
Oncology Nursing Forum, 30, 3, 493-499.
Merino, S. (2004). “Calidad de vida de los cuidadores familiares 
que cuidan niños en situación de enfermedad crónica”. Avances en 
Enfermería, 22, 1, 39-46.
260
Messina, C., Lane, D., Glanz, K., West, D., Taylor, V., Frishman, 
W., & ál. (2004). “Relationship of social support and social burden 
to repeated breast cancer screening in the Women’s Health 
Initiative”. Health Psychology, 23, 6, 582-594.
Moreno, M.E., Nader, A. & Lopéz, C. (2004). “Relación entre 
las características de los cuidadores familiares de pacientes con 
discapacidad y la percepción de su estado de salud”. Avances en 
Enfermería, 22, 1, 27-38.
Newman, M. (1994). Salud como conciencia expandida (2ª 
edición). Boston, EE. UU.: Jones and Barlett Publishers.
Nkongho, N. (1990). “The caring ability inventory”. En 
Strickland, O.  & Collen, D. Measurement of Nursing outcomes: 
Self care and coping (4ª edición). New York: Springer Publishing 
Company.
Pierce, L. (2004). “The Caring~web: A Pilot Study of In-home, 
On-line Support for Rural caregivers of Persons with Stroke”. 
Journal of Neuroscience Nursing, 36, 1, 32-36.
Pierce, L., Steiner, V., Govoni, A., Thompson, T. & Fiedemann, 
M. (2004). “Caregivers dealing with stroke pull together and feel 
connected”. Journal of Neuroscience Nursing, 36, 1, 32-39.
Pinto, N. & Vargas, L. (2010). “Calidad de vida del cuidador 
familiar y dependencia del paciente con Alzheimer”. Avances en 
Enfermería, 28, 1, 116-128.
Pinto, N. & Vargas, L. (2010). Estilos de vida saludables - 
Cuidadores familiares. Guía Interactiva . Bogotá: Universidad 
Nacional de Colombia -  Grupo de Cuidado al Paciente Crónico.
Ramírez, M.M. (2005). “Habilidad de cuidado de los cuidadores 
principales en el paciente con cáncer gastrointestinal”. Avances 
en Enfermería, 23, 2, 7-17.
261
Remiao, A. & Ferreira, B. (2004). “Atenção ao familiar cuidador 
do idoso com doença de Alzheimer”. Acta Scientiarum. Helth 
Sciences, 26, 1, 135-145.
Robinson, K. (1988). “Un programa de entrenamiento de 
habilidades sociales para cuidadores adultos”. Advances in 
Nursing Science, 10, 2, 59-72.
Rojas, M.V. (2007). “Asociación entre la habilidad de cuidado 
del cuidado, el tiempo de cuidado y el grado de dependencia 
del adulto mayor que vive situación de enfermedad crónica en 
la ciudad de Girardot”. Avances en Enfermería, 25, 1, 33-45.
Salfi, J., Ploeg, J. & Black, M. (2005). “Seeking to understand 
telephone Support for dementia caregivers”. Western Journal of 
Nursing Research, 27, 6, 701-721.
Sánchez, B. (2002). “Habilidad de cuidado de los cuidadores 
de personas en situación de enfermedad crónica”. G. d. Cuidado, 
El Arte y la Ciencia del CuidadoBogotá: Unibiblos.
Sánchez, B. (2001). “La experiencia de ser cuidadora de una 
persona en situación de enfermedad crónica”. Investigación y 
educación en Enfermería, 19, 2, 36-49.
Schumacher, K., Beck, C. & Marren, J. (2006). “Family 
Caregivers. Caring for older adults, working with their families”. 
American Journal od Nursing, 106, 8, 40-49.
Sörensen, S., Pinquart, M. & Dubertein, P. (2002). “¿Qué 
tan efectivas son las intervenciones con los cuidadores? Un 
meta-análisis actualizado”. The gerontologist, 42, 3, 356-372.
Vega, O.M. (2005). Habilidad del cuidado de los cuidadores 
primarios de personas adultas discapacitadas por enfermedad 
cerebro vascular, participantes en el servicio de consulta externa 
del Hospital Universitario Erasmo Meoz y Centro de rehabi-
262
litación del Norte de Santander (Tesis Maestría en Enfermería 
con énfasis en cuidado al paciente crónico). Bogotá: Universidad 
Nacional de Colombia.
Vrabec, N. (1997). “Literature review of social support and 
caregiver burden, 1980 to 1995”. Image: Journal of Nunsing 
Scholarship, 29, 4, 383-388.
Zea, M. (2005). La transición del cuidado entre el hospital y 
la casa en ancianos dependientes(CD-ROM Memorias del XVII 
Coloquio Nacional de Investigación en Enfermería). Bogotá: 
Universidad Javeriana - ACOFAEN.
 
263
RESULTADOS DEL PROGRAMA DE ATENCIÓN INTEGRAL AL 
ADULTO MAYOR CON DEMENCIA: UNA EXPERIENCIA DE 
PROYECCION SOCIAL UNIVERSITARIA 
María Fernanda Lara Díaz
Fonoaudióloga, Magíster en Perturbaciones del Lenguaje y la 
Audición,
Doctora en Ciencia Cognitiva y Lenguaje,
Profesora Asistente, Departamento de la Comunicación Humana, 
Universidad Nacional de Colombia.
Melisa Alejandra Martínez Gallego
Psicóloga, Universidad Nacional de Colombia,
Estudiante de la Maestría en Neurociencias, Universidad Nacional 
de Colombia.
Ana María Gómez Galindo
Terapeuta Ocupacional, Magíster en Educación,
Profesora Asociada, Departamento de Ocupación Humana,
Universidad Nacional de Colombia.
La Facultad de Medicina a través de la convocatoria 
Proyección Social Universitaria 2009 aprobó y financió el 
proyecto Programa de Atención Integral al Adulto con Demencia.
Este programa se desarrolló en cuatro fases que involucraron 
el diseño, la convocatoria de posibles usuarios del programa, la 
atención integral al adulto mayor, sus cuidadores y familiares, y 
la documentación y publicación de resultados.
El programa ofreció atención integral tanto a adultos en 
riesgo o con diagnóstico confirmado de deterioro cognitivo 
como a los cuidadores y familiares a cargo de los pacientes. 
Su objetivo principal fue mantener y mejorar las condiciones 
comunicativas, cognitivas, físicas y ocupacionales del adulto 
mayor con demencia y de las personas que conviven con él.
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A través del programa se pretendió articular las iniciativas 
de los profesores y programas alrededor de la docencia, la 
investigación y la atención a pacientes con deterioro cognitivo 
y sus familias. El equipo de trabajo dirigido por docentes de la 
Facultad de Medicina estuvo conformado por profesionales de 
áreas terapéuticas en Neuropsicología, Terapia Ocupacional, 
Terapia Física y Fonoaudiología, estudiantes de posgrado 
de Neurociencias, estudiantes de trabajo final de Fonoau-
diología, estudiantes de práctica en salud de Fonoaudiología y 
estudiantes de práctica de Terapia Ocupacional. A continuación 
se describen las cuatro fases del programa.
1. diseño: 
La propuesta consistió en integrar cuatro áreas terapéuticas: 
comunicación, ocupación, cognición y movimiento corporal 
humano, para dar una estimulación integral en las habilidades 
del adulto mayor con demencia o en riesgo de padecer deterioro 
cognitivo. Para alcanzar esta propuesta el equipo docente 
diseñó los objetivos, la estructura y la metodología del programa 
teniendo en cuenta experiencias anteriores en programas de 
atención al adulto mayor y la revisión bibliográfica del curso 
progresivo de la enfermedad y del deterioro de las habilidades 
en cada área. A partir de esta revisión se buscó mostrar que las 
intervenciones en el adulto mayor son más efectivas cuando se 
realizan desde una visión interdisciplinaria.
La población objetivo del programa incluyó adultos en 
riesgo de deterioro cognoscitivo, adultos que estuvieran en 
proceso de diagnóstico por posible proceso demencial y adultos 
que estuvieran diagnosticados con demencia tipo Alzheimer 
(DTA). Estas personas participaron en el programa distribuidas 
en dos grupos, el primer grupo se denominó grupo en riesgo 
(GR) y el segundo grupo con deterioro cognoscitivo (GDC); 
uniendo aquellos que estaban en proceso de diagnóstico y los 
ya diagnosticados en un solo grupo.
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Se diseñó un protocolo de evaluación en cada una de 
las áreas. Basados en los resultados de estas evaluaciones se 
seleccionaron los participantes y asi mismo se plantearon 
lineamientos generales para los protocolos de estimulación 
de las habilidades cognitivas, comunicativas, ocupacionales 
y físicas. Luego de la intervención se aplicaron los mismos 
protocolos de evaluación inicial para identificar si existieron 
cambios en las habilidades de los participantes después de la 
fase de estimulación.
2. conVocAtoriA: 
La convocatoria se realizó en centros, institutos y programas 
que atienden adultos mayores sanos con sospecha de algún 
proceso demencial o con deterioro cognoscitivo leve. Estas 
entidades fueron: 
•	 Clínica	 de	 la	 Memoria	 de	 la	 Universidad	 Nacional	 de	
Colombia.
•	 Servicio	de	Neuropsicología	de	la	Clínica	La	Inmaculada.
•	 Servicio	 de	 Atención	 Neuropsicología	 de	 la	 Universidad	
Nacional de Colombia.
•	 Laboratorio	de	Movimiento	Corporal	Humano	de	la	Facultad	
de Medicina de la Universidad Nacional de Colombia.
•	 Laboratorio	 de	 Ocupación	 Humana	 de	 la	 Facultad	 de	
Medicina de la Universidad Nacional de Colombia.
•	 Programa	Docente	Asistencial,	 Centro	de	 la	 Comunicación	
Humana de la Facultad de Medicina de la Universidad 
Nacional de Colombia, Programa Mentes en Acción.
•	 Unisalud	-	Universidad	Nacional	de	Colombia.
•	 Grupo	de	Neurociencias	-	Universidad	Nacional	de	Colombia.
3. desArrollo del progrAmA
3.1.  Criterios de inclusión: Las personas interesadas en participar 
en el programa fueron entrevistadas inicialmente para 
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determinar el cumplimiento de criterios de elegibilidad. 
Los criterios fueron:
•	 Que	el	adulto	tuviera	edad	mayor	a	60	años.
•	 Que	 el	 participante	 pueda	 desplazarse	 de	 manera	
funcional e independiente.
•	 Que	 el	 cuidador	 a	 cargo	 sea	 habitual	 y	 asista	 al	
programa.
•	 Preferiblemente	 que	 contaran	 con	 una	 evaluación	
neuropsicológica previa no mayor a dos meses.
•	 MCI	 demencia	 en	 la	 Escala	Global	 de	Deterioro	GDS	
(Global Deterioration Scale) 3, 4 o 5 (Reisberg, Ferris, 
de Leon & Crook, 1982).
Se entrevistaron 32 personas de las cuales se evaluaron 18 
y 14 cumplieron criterios de elegibilidad. Estas personas y sus 
familiares iniciaron el proceso de estimulación en el grupo 
llamado Grupo con Deterioro Cognitivo (GDC). Se entrevistaron 
52 adultos mayores que reportaban integridad de sus funciones 
cognitivas y funcionales, de los cuales 38 cumplieron los criterios 
de inclusión que fueron evaluados y conformaron el grupo de 
riesgo (GR). 
La evaluación incluyó entrevista inicial para obtener datos 
demográficos y antecedentes personales y sociales,evaluación 
neuropsicológica, evaluación de aspectos funcionales comuni-
cativos, valoración de movimiento corporal y evaluación 
ocupacional. 
3.2. cArActerizAción de los pArticipAntes
 En la tabla 1 y 2 se presentan las medias de edad de los 
participantes así como el porcentaje de participantes por estrato 
socioeconómico respectivamente. 
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Tabla 1.Edad de los participantes (media y desviación estándar)
 GR GDC
Edad  67.60 (8.04) 80.06 (4.83)
Tabla 2. Nivel socioeconómico
 GR GDC
Estrato 1 y 2  5% 30%
Estrato 3 y 4 65% 30%
Estrato 5 y 6 30% 40%
3.3. progrAmAción de lAs sesiones
Las sesiones de estimulación se estructuraron en tres 
módulos,Lenguaje y cognición, Terapia Ocupacional y 
Fisioterapia. Cada módulo tuvo una duración de 45 minutos. En 
total cada jornada semanal tenía una duración de 3 horas con 
intervalos de descanso de 15 minutos entre sesión y sesión. Los 
dos grupos asistieron al programa en diferentes días, el grupo 
GCR los lunes y el grupo GR los viernes en horas de la mañana. 
En general los participantes de ambos grupos recibieron 14 
sesiones de cada uno de los 3 módulos durante tres meses y 
medio. Cada participante recibió en total42 sesiones de estimu-
lación en el programa.
Las 38 personas que conformaron el GR se distribuyeron 
en 4 subgrupos compuestos por máximo 8 personas para las 
actividades de lenguaje y ognición, mientras que para las 
actividades de Fisioterapia y Terapia Ocupacional se distri-
buyeron en 2 grupos de 16 personas. La distribución de los 
grupos respondió a una clasificación según los aspectos de 
edad, nivel de habilidades físicas, lingüísticas y comunicativas 
resultados de la valoración inicial.
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Las actividades fueron desarrolladas por profesionales 
con experiencia en manejo de adulto mayor asistidos por 
estudiantes de prácticas académicas de último año de las 
carreras de Fonoaudiología y Terapia Ocupacional. Las sesiones 
en todos los módulos de estimulación iniciaron en el mes de 
mayo y finalizaron en agosto de 2010. 
3.4. progrAmA pArA cuidAdores
Los familiares y cuidadores recibieron asesoría de forma 
paralela al tratamiento. Se programaron charlas a usuarios 
frecuentes y un seminario para participantes del programa, 
cuidadores y familiares. Con respecto al seminario la mayoría de 
los asistentes coincide en que les resultó productivo en cuanto 
a la información y la orientación que recibieron por parte de 
los profesionales que estaban a cargo. Asimismo resaltan la 
pertinencia de los temas, el dominio que los expositores tenían 
al respecto y la adecuada organización del seminario en general. 
Finalmente sugieren que exista mayor difusión y frecuencia de 
este tipo de eventos con el objetivo de ampliar su cobertura.
4. medición de resultAdos
Los resultados del programa se presentan a través de los 
siguientes indicadores: 
•	 Satisfacción	 de	 los	 usuarios	 del	 programa:	 pacientes,	
familiares.
•	 Opiniones	 finales	 de	 las	 actividades	 realizadas	 en	 el	
programa.
4.1. sAtisfAcción de los usuArios del progrAmA: pAcientes, fAmiliAres 
4.1.1. resultAdos en lA encuestA de sAtisfAcción diligenciAdA por 
los usuArios del grupo riesgo
Al finalizar el programa cada uno de los participantes fue 
entrevistado acerca de su satisfacción en el desarrollo del mismo. 
Para ello se diseñó un instrumento y a continuación se presentan 
los resultados de su aplicación en términos de porcentajes.
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Tabla 3. Resultados de la encuesta de satisfacción Grupo Riesgo
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Al analizar los resultados se observa que los usuarios 
estuvieron satisfechos con el programa aunque se identifican 
puntajes bajos en la satisfacción respecto a los espacios físicos. 
4.1.2. resultAdos en lA encuestA de sAtisfAcción diligenciAdA por 
los usuArios del grupo con trAstorno cognoscitiVo
A continuación se presentan los porcentajes de los resultados 
obtenidos en cada ítem de la encuesta de satisfacción aplicada 
a los usuarios pertenecientes al grupo con déficit cognitivo leve.
Tabla 4. Resultados de la encuesta de satisfacción Grupo con Déficit 
Cognitivo Leve
 
 
En conclusión los usuarios del GDC estuvieron altamente 
satisfechos, percibiendo mejorias en su estado de animo y calidad 
de vida. No se observa ninguna percepción negativa sobre el 
Programa en este grupo. 
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4.1.3. resultAdos de lA encuestA de sAtisfAcción diligenciAdA por 
los cuidAdores
A continuación se presentan los porcentajes de los resultados 
obtenidos en cada ítem de la encuesta de satisfacción aplicada 
a los cuidadores de los usuarios pertenecientes al grupo con 
déficit cognitivo leve.
Tabla 5. Resultados de la encuesta de satisfacción al cuidador, 
Grupo con Déficit Cognitivo Leve. Bienestar y/o calidad de vida.
 
4.2. opiniones finAles de los cuidAdores y profesionAles que 
Asistieron Al seminArio y Al progrAmA
Con relación al seminario Calidad de vida para el adulto 
mayor con Alzheimer la mayoría de los asistentes coincide 
en que les resultó productivo en cuanto a la información y la 
orientación que recibieron por parte de los profesionales que 
estaban a cargo. Asimismo resaltan la pertinencia de los temas, 
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el dominio que los expositores tenían al respecto y la adecuada 
organización del seminario en general. Finalmente sugieren que 
exista mayor difusión y frecuencia de este tipo de eventos con el 
objetivo de ampliar su cobertura. A continuación se encuentran 
los comentarios al respecto: 
«Ha sido muy productivo para mí, debido a que mi padre 
padece de Alzheimer y tengo más claro cuál debe ser mi 
comportamiento cuando estoy con él. Igualmente me 
ha permitido reflexionar sobre mi estado de salud y la 
importancia de no descuidarme ni pasar por alto esos 
estados que a veces digo: eso me pasará o debe ser normal a 
mi edad. Sugerencia si realizan un próximo seminario, tocar 
el tema de la medicina preventiva y sus beneficios frente a lo 
visto el día de hoy. Felicitaciones y gracias»
«Estas conferencias son muy útiles para nosotras las personas 
de la tercera edad pues aprendemos muchas cosas que 
ignorábamos para el cuidado que debemos tener en nuestro 
diario vivir para convivir con la enfermedad de Alzheimer. 
Estas conferencias deberían hacerlas con más frecuencia 
para poder estar más informados al respecto. Excelente la 
participación de todos los conferencistas. Gracias».
«Mil gracias por el interés en las personas mayores. Con las 
charlas dejaron en nosotros muchas expectativas para 
desarrollar en adelante a fin de mejorar nuestra calidad de 
vida y la de nuestros semejantes. Espero poder volver a 
participar en actividades como esta para el mismo tema u 
otros. Los temas tratados fueron muy interesantes. Felicita-
ciones».
«Nos hablaron de la enfermedad de Alzheimer. Que van 
perdiendo la memoria, se confunden cuando hablan. 
Prevención contra esta enfermedad. Debemos leer mucho, 
poner a trabajar el cerebro».
«Sobre las características de la enfermedad de Alzheimer me 
pareció muy buena y de mucho interés sobre la prevención 
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que se debe tener antes de que la enfermedad llegue. Leer 
mucho y poner a trabajar la memoria y el cerebro. Los 
conferencistas muy capacitados para informar sobre el 
Alzheimer y la demencia. Gracias».
«Con toda la información dada por todos los conferencistas 
obtuve mucha información que me aclaró algunas de 
las dudas que tenía acerca de esta patología. Tanto en la 
parte del conocimiento del Alzheimer como en la manera 
de poder ayudar y comprender a los pacientes que tienen 
esta enfermedad. También ahora soy más consciente de 
que hay ciertos síntomas que nos permiten de una manera 
más temprana detectar los comienzos de estas demencias 
y así poder tener la oportunidad de tratarlos más tempra-
namente y que haya un deterioro más lento».
«Dar las gracias por esta jornada, muy, muy interesante, y 
nos ayuda mucho porque muy seguramente cada uno de 
los asistentes tiene algún pariente, algún amigo, algún 
conocido con problemas y no sabemos cómo afrontarlos. 
De nuevo mis agradecimientos por haber podido asistir a 
esta reunión».
«Solo tengo sentimientos de agradecimiento por la 
cantidad y calidad de información que todas las monitoras 
y organizadores de esta conferencia me transmitieron. 
Sobrepasaron mis expectativas ¡G! Profesionales como 
ustedes honran y enaltecen esa labor educativa».
«Felicitaciones. Me pareció excelente. Considero que 
seminarios como estos ayudan no solo a unas pocas personas, 
sino que benefician a toda la sociedad, permitiendo que los 
conocimientos sobre este tema no se queden solo en las 
aulas sino que lleguen a muchas personas. Nuevamente 
felicitaciones a todos los participantes por la calidad y nivel 
de los expositores. Muy agradecido, muy agradecido».
«Muchas gracias, Dios los bendiga por todo lo que nos han 
aportado en conocimientos y reales prácticas enriquecidas 
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en todos los temas. Me hicieron sentir más útil en mi servicio, 
al entorno con los demás, adquirir y reafirmar más y mucho 
mejor como persona, cuidadora y madre. En este día aprendí 
a quererlos más».
Con relación a los comentarios realizados acerca del 
programa en general, tanto los usuarios como sus cuidadores, 
reportan que éste sí ha contribuido a mejorar su calidad 
de vida y destacan los avances observados en el estado de 
ánimo, los periodos de atención y las actitudes frente a los 
quehaceres cotidianos. Como aspectos a mejorar sugieren 
mayor puntualidad de las sesiones, ampliación de los espacios 
destinados al desarrollo de éstas, más difusión de las convoca-
torias para este programa y que la duración sea mayor. 
4.2.1. opiniones finAles de los cuidAdores del gdc
Las opiniones expresadas por los cuidadores sobre el 
programa y sobre la percepción de sus familiares al finalizar las 
intervenciones se transcriben a continuación.
«Realiza sus actividades con un mejor ánimo».
«Se ve más optimista al hacer las cosas».
«Es un tiempo de relajamiento y distracción; es un rato de 
ocupación y del trabajo del cerebro».
«Se ha sentido más animada, relajada, contenta y tiene una 
motivación para realizar las tareas en la casa. Ha sido otra 
manera de trabajar el cerebro».
«Hay mayor motivación porque no se niega a asistir a las 
sesiones; considero que mentalmente le ha ayudado a darse 
cuenta que puede hacer algunas cosas que decía que no».
«Sintiéndose más alegre, el hecho de salir la reconforta, la 
socializa».
«Se mantiene más activa, le gusta hacer cosas, ver televisión, 
salir, permanece contenta, no es agresiva».
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«Se ha sentido de mejor ánimo, más capacitada, con mayor 
motivación, más útil».
«Se había vuelto una persona pasiva. Últimamente ha estado 
dinámica y activa».
«La veo más alegre, más animada, menos deprimida y más 
capaz de realizar sus actividades».
«Desea hacer las diferentes actividades sin ayuda de nadie».
«Ha cambiado su forma de hablar o participar en charlas 
familiares aunque es poco coherente».
«Ha habido mayor capacidad de entendimiento, e comprende 
con más facilidad el comportamiento familiar».
«Ha habido mayor comunicación, compartimos los momentos 
de la ejecución de las tareas; me siento satisfecha».
«Puedo realizar actividades con ella, me trata bien, colabora 
en lo que le digo, podemos ver televisión juntas, salimos».
«Hay mayor comprensión, más cercanía, más dialogo«.
« Ha ido logrando atención y socializando con otras personas».
«Nos sentimos más seguros de ella con relación a su forma de 
desenvolverse frente a otros».
Respecto a estas opiniones que referencian los familiares y 
cuidadores del grupo con deterioro cognitivo, se puede ver que 
su percepción acerca del efecto del programa en el compor-
tamiento y las habilidades trabajadas en el programa es en 
general positivo, pues se percibe una mejora en el estado de 
ánimo, una mejor comunicación intrafamiliar y social, además 
de una mayor disposición y motivación a realizar las actividades 
de estimulación. 
4.2. opiniones finAles de los usuArios
Además de la encuesta de satisfacción, a los usuarios de 
los dos grupos trabajados se les formuló la pregunta ¿En qué 
considera que lo ha ayudado el programa? A continuación se 
transcriben las respuestas.
«Aceptan que uno pregunte y dan la respuesta que consideran 
consecuentes».
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«Me siento con buen ánimo».
«Me siento contento, puedo reír y hablar».
«En todas las sesiones me he sentido muy bien, he mejorado 
mucho en el modo de ser».
«Sí ha mejorado un poco el ánimo y la memoria».
«Hablo con las personas, veo televisión y me gusta salir. Tengo 
más apetito».
«Excelente. Ha mejorado la memoria».
«Ahora me siento más atenta a hacer todas las actividades 
con mucho bienestar y satisfacción».
«He estado tranquila y me olvido de lo de la casa».
«Poniendo más interés en todas las cosas del diario vivir, en 
unión con mi esposo».
«Un mejor entendimiento. Hay momentos que uno debe 
repetir».
«En el plano del comportamiento, la memoria, la percepción, 
el análisis, etc. He sido más consciente y mi autoestima se ha 
incrementado».
«Ha mejorado mi atención y sociabilidad».
«Ha ayudado a mi desarrollo mental, motriz, físico».
«Lo que apunta a la memoria y la atención. Las explicaciones 
relacionadas con neurología. Lo relacionado con ejercicio físico».
«Agilizar mi mente»
«Me he interesado por aprender cosas nuevas».
«El curso ha sido muy bueno, he pasado mañanas muy 
agradables, me he reído mucho y mi memoria ha mejorado».
«La atención. Concentración para desarrollar diversas 
actividades».
«Ha mejorado mi memoria, me he concientizado de la 
necesidad de poner en práctica todos los ejercicios que se 
han desarrollado».
«Terapia Ocupacional: motricidad, equilibrio, hábitos de 
ejercicio en casa. Memoria y agilidad en el desarrollo de 
problemas».
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«Perdí la timidez y el miedo a hablar en grupo».
«Mejoré en lo correspondiente a la parte de ejercicios físicos, 
concentración y agilidad mental».
«Me gusta que nos dejan tareas o recuentos de lo que se 
observó en la actividad»..
«Me satisface venir a compartir y encontrar que hay personas 
interesadas en ayudarnos a salir adelante sin desesperarnos 
y saben aceptar que la segunda juventud no viene sola».
«Gran ayuda para desechar la pereza mental».
De esta forma se puede ver en general que la percepción 
de los participantes es positiva al referir no solo una mejoría en 
el desempeño en habilidades lingüísticas, cognitivas, físicas y 
ocupacionales, sino también en aspecto comportamentales y 
sociales, por tanto se muestra un impacto en la calidad de vida 
de los usuarios. 
Al preguntar a los usuarios sobre los aspectos a mejorar en 
el programa, estas fueron sus respuestas:
«Este programa es un poco experimental. Noté que no estaba 
totalmente planificado y sentí improvisación».
«Me gustaría que hubiera más orden, mayor planeación, 
más puntualidad, que se haga un mejor seguimiento de 
las actividades propuestas, es decir que aunque se hagan 
pocas, se lleven a cabo hasta culminarlas».
«Mejorar el espacio del que disponemos. Ojalá este programa 
lo mantengan».
«Junto con este programa hubo Terapeutas Físicos y esto me 
gustó bastante. Quisiera que continuara así si es posible».
«Existe un lunar grave que es la falta de puntualidad en la 
iniciación de las actividades. Mucha socialización, parecía 
más un costurero, lo que no permitía el desarrollo de las 
actividades adecuadamente. Mucha charla. Se presentaron 
altibajos en las sesiones, unas veces muy buenas y otras un 
poco flojas».
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En conclusión, los aspectos a mejorar están relacionados 
con la planeación de algunas actividades, las limitaciones en el 
espacio físico y la puntualidad.
Esta experiencia permitió integrar diferentes iniciativas de 
la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional alrededor 
de la atención del adulto mayor, articulando los componentes 
misionales de docencia, investigación y extensión. Los 
integrantes del equipo de trabajo esperamos dar continuidad a 
esta iniciativa y agradecemos a la Unidad de Gestión y Proyectos 
de la Facultad de Medicina por viabilizar la convocatoria y apoyar 
la proyección social universitaria.
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